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Den 24. november blev der på Dalum Landbrugsskole afholdt en spændende inspirationsdag omhandlende 
compliance, adherence og patientundervisning.  På temadagen deltog cirka 50 personer beskæftiget forskel-
lige steder i sundhedssektoren, også oplægsholderne havde forskellige sundhedsfaglige baggrunde og til-
gange til compliance, adherence og patientundervisning i sundhedsvæsenet.  
 
Dette var med til at der på selve dagen, var aktiv debat og relevante diskussioner efter hvert indlæg.  Vi op-
levede inspirationsdagen blev en meget alsidig og spændende dag, hvorfor vi også efterfølgende har valgt 
at sammenskrive denne rapport, til glæde for alle andre, som ikke havde mulighed for at deltage.  
 
En kæmpe stor tak til alle foredragsholderne for relevante og spændende oplæg og tak til alle deltagerne for 
deres aktive indsats. 
 
Det er arbejdsgruppens intentioner, at der på sigt vil blive afholdt en til to lignede temadage om året.  
I n t r o d u k t i o n  
 I n t r o d u k t i o n  t i l  b e g r e b e t  ” H e a l t h  l i t e r a c y ” . - M o r t e n  S o d e m a n n  
 Professor og overlæge ved Indvandrermedicinsk Klinink, Odense Universitetshospital bød velkommen til 
den første Inspirationsdag omhandlende adherence – compliance og patientuddannelse. 
 
 Herefter introducerede Morten Sodeman begrebet Health Literacy i et spændende og inspirerende oplæg. 
Motivation for tilegnelse og anvendelse af sundhedsinformation har mange ubekendte. Sociale determinan-
ter for sundhed, levevilkår, opvækst, risikovillighed samt sociale og sproglige færdigheder spiller sammen 
og mod hinanden på uforudsigeligvis.  
 
Health literacy begrebet har været anvendt i USA og Canada siden 70’erne, men har først vundet indpas i 
Europa indenfor de senere år. Der er endnu ikke fundet en dansk oversættelse af begrebet.  Dybest set dre-
jer det sig om evnen til at finde, bedømme, sortere og bruge sundhedsinformation mhp at sætte patienten i 
stand til selv at magte at kontrollere forebyggelse, behandling og efterbehandling.  
Der er beskrevet 3 niveauer af health literacy: den passive (dvs. klarer sig i dagligdagen), den aktive 
(bruger flere typer information og kan inddrage nye typer) og den pro-aktive (sociale færdigheder og kritisk 
analyse af information). skolegang, adgang til information og et sundhedsvæsen der tager lighed i adgang 
alvorligt. 
 
I N S P I R A T I O N S D A G  o m  
A D H E R E N C E / C O M P L I A N C E  o g  
P A T I E N T U D D A N N E L S E   
 
S e m i n a r  A v i s  2 0 1 0  
Problemet med health literacy begrebet er at det trin hvor f.eks. etniske minoriteter befinder sig ikke er med 
i modellen: dvs. patienter der ikke ved at de skal søge information og ikke ved at de bør bruge information 
eller ikke er motiverede for at bruge information. Der kan også være tale om at der ikke er plads til sygdom 
og egenomsorg alene af den grund at der er mange andre, mere akutte, problemer at forhold sig til.  Model-
len må udbygges med et trin 0 hvor motivationen (behov for og grund til egenomsorg) etableres sammen 
med et overskud til omsorg. Dette vil i givet fald være en ny opgave for ansatte i sundhedsvæsenet. 
En yderligere udfordring ifht. Etniske minoriteter vil være en bredere definition af egenomsorg, der kan 
rumme analfabetisme og familiemønstre der reducerer individets motivation for egenomsorg. Endelig er 
der elementer af sundhedspsykologi som på andre måder kan påvirke evne og motivation for egenomsorg 
og kritisk anvendelse af sundhedsinformation såsom locus of control, dvs. tro på egne kræfter, tro på skæb-
ne og tro på autoriteter. 
” P a t i e n t k o m p l i a n s :  B e g r e b e r  o g  d e f i n i t i o n e r ” . -  M a t s  L i n d b e r g   
Mats Lindberg, Ledende overlæge, Medicinsk Afdeling, Haderslev/Aabenraa lagde ud med dagens anden 
begrebsafklaring. Med et spændende og relevant oplæg fik Mats defineret de forskellige begreber der an-
vendes i litteraturen, i forbindelse med patienters efterlevelse af de sundhedsprofessionelles råd og anbefa-
linger om behandling og livsstilsændringer. Compliance begrebet, refererer til at patienterne skal adlyde 
lægens anbefalinger. Adherence referer til et samarbejde mellem læge og patient, og om patienten overhol-
der den aftale han eller hun har lavet med lægen. Concordance bygger på et ligeværdigt samarbejde mel-
lem patient og læge og her holdes der fokus på et ligeværdigt samarbejde mellem patienten og lægen og de 
forsøger at skabe samme forståelse for sygdom og behandling.  
 
I forbindelse med brugen af forskellige begreber, er det vigtigt at være bevidst om, at der er mange definiti-
oner og forskellige faktorer på spil. Forskellige diagnoser og behandlinger har forskellig følsomhed overfor 
høj og lav compliance. Eksempel vis kræver HIV høj compliance overfor behandlingen, hvorimod osteopo-
rose for eksempel, er mindre følsom i symptomer overfor den lave compliance – patienten dør ikke af det.  
Mats Lindberg fortalte videre, at der kan være forskellige årsager til lav compliance de tilsigtede årsager 
som bygger på manglende motivation to forståelse samt de utilsigtede årsager som bygger på forglemmel-
se og forvekslinger.   
 
Mats Lindberg introducerede flere begreber i sit oplæg; Drug holiday, white coat adherence og polyphar-
macy. Studier har vist at Polyfarmaci kan være associeret til lav compliance  -jo, flere medikamenter pati-
enterne indtager, jo lavere compliance, så her er et vigtigt fokusområde man bliver nød til at have mere ind-
blik i. 
 
Oplægget sluttede af med gennemgang af forskellige måder compliance kan måles på. Den mindst valide er 
at spørge lægen eller sygeplejersken om patienten tager medicinen. Alternative metoder er at spørge patien-
ten, tælle tabletterne, receptdatamaser og målinger i urin og serum. 
 
Efter oplægget blev følgende drøftet:  
Det har stor betydning om patienterne kan mærke effekten af medicin i forhold til om de tager medicinen 
som forskrevet eller ej. 
 
Tanken om compliance er forsat meget udbredt i klinikken. Mange læger forventer at patienten adlyder og 
tager medicinen som lægen har fortalt og foreskrevet. Begrebet adherence er mere aftalebaseret og inddra-
ger patienten på en mere aktiv måde.  
 
”Dybest set drejer det sig om evnen til at finde, bedømme, sortere og bru-
ge sundhedsinformation mhp at sætte patienten i stand til selv at magte at 
kontrollere forebyggelse, behandling og efterbehandling.” 
 Side 3 S e m i n a r  A v i s  2 0 1 0  
 
Thomas Toft, psykiater og overlæge ved Akutteamet psykiatrisk afdeling P, Odense Universitetshospital 
kom med et spændende oplæg om compliance problematikker og udfordringer indenfor det psykiatriske 
speciale.  
 
Thomas Toft fortalte, at en af de største udfordringer inden for psykiatrien er, at mange patienter vælger at 
undlade at tage medicinen pga. bivirkninger. Nogle patienten genoptager behandlingen lige op til lægen 
skal konsulteres igen og på dette tidspunkt har patienten bivirkninger og ingen effekt af behandlingen. Pro-
blemer opstår, bl.a. når sundhedspersonale ”glemmer” at spørge til seksuelle og andre tabubelagte bivirk-
ninger. Hvordan kan man spørge ind til tabubelagte emner, uden at føle at man overskrider patientens (eller 
ens egne) grænser? Hvordan sikrer vi os pålidelig tilbagemelding om, hvor meget medicin patienten har 
taget (eller glemt)? Dette kræver opmærksomhed, vilje og en professionel tilgang til patienten og behand-
lingen.  
 
Med psykiatrisk medicin kan det være meget problematisk hvis patienten ikke tager medicinen regelmæs-
sigt og fast gennem længere tid, idet de flest psykofarmaka skal have tid til at virke.  Mange patienter stop-
per således, når de ikke mærker en øjeblikkelig effekt og virkning af behandlingen. 
 
Også Thomas Toft bragte forskellige compliance begreber og definitioner i spil, bland andet Intelligent 
compliance – dette begreb referer til, at patienten har en begrundelse for at ændre medicineringen: sover 
dårligt, hvis han tager medicinen om aftenen, får seksuelle bivirkninger, hvis han ikke pauserer et par dage, 
kan ikke spise, hvis han tager medicinen om morgenen. 
De psykiatriske patienter kommer ofte med nye emner der skal drøftes til konsultationerne, og så kan det 
være nødvendigt indimellem at ”parkere” nogle af emnerne der bliver bragt op – det er afgørende vigtigt, at 
der hver gang bliver fulgt op på behandlingen. Dog er det vigtigt, at patienten ved, at de forskellige emner 
kun er ”parkeret” og ikke glemt. 
         
Efter oplægget blev følgende diskuteret:  
Komplekse problemer med både fysiske, somatiske, psykosomatiske og psykiatriske aspekter bør italesæt-
tes med det samme. Det er et organisatorisk problem at forskellige sektorer og afdelinger ikke altid taler 
sammen. 
  
Det blev diskuteret at compliance og adherence er to forskellige begreber som ikke kan sidestilles i forsk-
ning. Det er afgørende at forskere og sundhedsprofessionelle bliver bedre til at definerer de forskellige be-
greber, dette vil også muliggøre sammenligning af forskellige interventioner. 
” E r f a r i n g e r  m e d  n o n - c o m p l i a n c e  v e d  a n t i d e p r e s s i v  m e d i c i n ” .   
- T o m a s  T o f t  
“Komplekse 
problemer med både 
fysiske, somatiske, 
psykosomatiske og 
psykiatriske aspekter 
bør italesættes med 
det samme.” 
Helle Schnor gav et meget spændende og relevant oplæg omkring Patientskoler, pædagogiske principper 
og metoder og med en lidt kritisk tilgang blev alle i salen fanget af hendes budskab. 
Patientskoler er politiske korrekte for tiden. Et tilbageblik i litteraturen viser, at patientskolerne startede 
med det formål, at der skulle spares penge i sundhedssektoren. Dermed var formålet ikke med at give infor-
mation og patientundervisning et kvalitetsløfte. 
 
Formålet med tidens patientskoler er generelt, at patienter skal blive bedre til egenomsorg og dermed leve 
længere. Den patientrettede forebyggelse er i dag lagt ud til kommunerne, målet med dette er at kommuner-
ne skal forsøge at sikre færre indlæggelser og dermed er der fortsat en sundhedsøkonomisk besparelse i 
spil. 
 
I forbindelse med oprettelsen af de fleste patientskoler har man har ikke undersøgt hvilken viden patienter-
ne har brug for, der er taget udgangspunkt i sundhedspersonalets viden – med det resultat at mange patient-
skoler er små ”mini sygeplejerskeuddannelser”. Sundhedspersonalet er generelt meget informativt hvilket 
også ses i måden patientskolerne foregår på. Dog har flere skoler forsøgt at tage afsæt i ”den motiverende 
samtale”, ”empowerment teorierene”, ”handlekompetence begrebet” – kompetence til at handle og vælge at 
lade værre. 
 
Helle Schnor har interviewet hjertepatienter. Patienterne fortalte, at de primært har brug for mere viden om 
sygdommens udvikling, medicinens formål, om konsekvenserne ved at springe medicindoser over.  Patien-
terne udtrykker ikke behov for at vide mere om KRAM faktorerne. 
 
Der er en overrepræsentation af kvinder, 80%  på patientskolerne. Generelt ved man ikke så meget om 
hvad det er, der virker på Patientskolerne. Der mangler således mere forskning på området.  Også sund-
hedspædagogisk er der brug for mere udvikling og forskning med fokus på sammenhæng mellem metode, 
mål, indhold og proces og resultat. 
 
Dog står skolerne også overfor en stor udfordring: at det generelt er meget svært for de fleste mennesker at 
ændre livsstil. 
 
Efter oplægget blev følgende drøftet:  
Hvorfor er mændene ikke på patientskolerne? Nogle af deltagerne gav udtryk for, at mandlige patienter ik-
ke gider sidde i rundkreds og snakke om følelser. Mandlige patienter skaffer selv deres viden – og er mere 
behovsorienteret. 
 En deltager fortæller, at hun oplever at mænd er mere målrettet i deres behov for mere viden og har ikke 
det samme behov som kvinder for at tale med andre i samme situation. 
” P a t i e n t s k o l e r ,  p æ d a g o g i s k e  p r i n c i p p e r  o g  m e t o d e r ” . - H e l l e  S c h n o r  
“Generelt ved man 
ikke så meget om 
hvad det er, der 
virker på Patient-
skolerne.”   
Side 4 I N S P I R A T I O N S D A G  o m  A D H E R E N C E / C O M P L I A N C E  
 
Lisbeth Minet, fysioterapeut og ph.d. studerende, Odense Universitetshospital gav en spændende introduk-
tion til den motiverende samtale. Lisbeth Minet startede sit oplæg med, at der i dag er et stort potentiale i 
forhold til forebyggelse og behandling af type 2 diabetes. Lisbeth fortalte, at hverdagen og livet med diabe-
tes påvirkes, idet der fra samfundet og sundhedssystemet stilles store krav til den enkeltes aktive rolle i at 
drage omsorg for sig selv. 
 
I forbindelse med den motiverende samtale er det den enkelte patient der er i fokus. Motivationssamtalen er 
en klientcentreret, styrende metode til at fremme indre motivation for forandring ved at udforske og afklare 
ambivalens. Metoden bygger på følgende elementer: 
1. Behandleren er facilitator 
2. Motivation til ændring skal komme fra patienten selv, ikke fra behandleren 
3. Patientens ambivalens skal klargøres 
4. Empati og accept udtrykkes 
5. Diskrepans i patientens fremstilling af problemet løsninger tydeliggøres 
6. Parathed til ændring er en fluktuerende proces 
7. Patientens forventning til evnen til forandring 
 
Metoden er udviklet indenfor alkoholbehandling og er indtil videre primært anvendt i individuelle konsul-
tationer. Der er evidens for at jo flere samtaler og jo mere man er sammen med patienten, jo større effekt.  
Patienter med diabetes, der har været i samtaleforløb med den ”motiverende samtale” hos deres diabetesbe-
handlere, har vist signifikant ændring i risikoadfærd. 
Metoden kræver uddannelse og supervision for at personale er i stand til at benytte metoden i praksis. Der 
er brug for tid til at reflektere over egen måde at tale med patienterne på samt reflektere sammen med kol-
legaer omkring anvendelsen af metoden. 
 
Lisbeth Minet´s sidste budskab var, at der findes flere metoder til at støtte patienter til at ændre adfærd og 
vaner, og at det er vigtigt at man i sundhedsvæsenet ikke stirrer sig blind på en metode, men at forskellige 
metoder kan være anvendelige i forskellige situationer. 
 
Efter oplægget blev følgende diskuteret:   
Langtidseffekten har været positiv indenfor alkoholbehandling. Men det er forsat indenfor dette område, 
der primært er evidens. 
Kontrolgrupper – usual self-care blev brugt som sammenligning 
Ikke alle kan profitere af den motiverende samtale, depressive, traumatiserede, skizofrene m.fl. vil ikke 
kunne profitere af metoden. Del-elementer kan anvendes. 
” D e n  m o t i v e r e n d e  s a m t a l e ” . -  L i s b e t h  R o s e n b e k  M i n e t   
Side 5 I N S P I R A T I O N S D A G  o m  A D H E R E N C E / C O M P L I A N C E  
“Der findes flere 
metoder til at støtte 
patienter til at ændre 
adfærd og vaner.” 
” E r f a r i n g e r  f r a  v æ g t s t o p  p r o j e k t e t  ” S M U K ”  i  S v e n d b o r g ” .  
-  M o n i k a  G u n d e r l u n d   
Monika Gunderlund , projektleder  leverede en spændende beretning om, at Svendborg kommune i perio-
den oktober 2009 til maj 2012 afvikler projektet SMUK (Sunde Mennesker Uanset Kultur). Projektet er et 
pilotprojekt, hvor vægtstopmetoden Små Skridt testes i forhold til forskellige målgrupper. I projekt SMUK 
er den primære målgruppe kvinden med etnisk minoritetsbaggrund og med et BMI på over 30. Små skridt 
er en metode til vægttab, hvor der arbejdes med udgangspunkt i små ændringer i personens vaner. 
 
Det er ikke en slankekur med regler om hvad man må og ikke må. Det handler om at starte med et lille 
skridt og med tiden føje flere små skridt til, for derved at opnå et varigt vægttab over tid. Metoden kræver 
stor tålmodighed, motivation og fastholdelse af målet for projektets kursister og det kan være en stor udfor-
dring for kvinder med etnisk minoritets baggrund. Omvendt kan metoden være velegnet til at starte små 
”sundhedsskridt” i en hverdag, der for mange er præget af bekymring, stress, smerter og manglende over-
skud som det ofte ses hos projektets kursister.     
 
Mange af kvinderne i projektet oplever tit, at de ikke spiser noget videre og i hvert fald kun til måltiderne, 
men via konsultationerne gennem projekt SMUK opdager mange, at de faktisk småspiser jævnt hele tiden. 
Vaner der skal ændres – det betyder at man pludselig skal til at tænke over, hvad man gør. Små skridt vir-
ker bedst i forløb - ved én samtale når man kun at ”sætte et lille frø”. 
 
”Det er ikke en 
slankekur med regler 
om hvad man må og 
ikke må.”  
Side 6 S e m i n a r  A v i s  2 0 1 0  
”At tage medicin hver dag – hvor svært kan det være”.- Henning Sællænder 
Side 7 I N S P I R A T I O N S D A G  o m  A D H E R E N C E / C O M P L I A N C E  
Henning er HIV smittet, og har taget sin medicin i mange år. Han fortæller om sine mange års erfaringer 
med HIV, om tabu og stigmatisering og hans egne følelser i forhold til at være åben om sygdommen og 
hvordan han håndterer i HIV i hverdagslivet. 
 
Han beskriver HIV som en til tider hemmelig sygdom, og i sit oplæg beskriver Henning om de mange bar-
rierer i livet som kan gøre det svært at leve med HIV og skulle tage medicin hverdag. 
 
Det er for mange er svært at tage medicin åbent, så andre kan se det eksempelvis på job, hos familien, på 
restaurant osv. Man kommer som patient til at tænke: Kan de andre se på mig at jeg er HIV smittet? – Tæn-
ker de at jeg er en byrde for samfundet – at jeg får al den dyre medicin? Er jeg bare en social omkostning? 
 
Bivirkninger er en hyppig årsag til at stoppe behandlingen– F.eks. har Henning prøvet at tage medicin som 
gjorde ham nærmest psykotisk og mærkelig i hovedet – han hallucinerede og så, at der stod en person ved 
siden af ham og talte. Henning har også oplevet at have mange smerter i benene pga. medicin, en bivirk-
ning som lægen i første omgang afviste og ikke helt accepterede. 
 
På ferier er der mange der holder pause med behandlingen af frygt for at blive stoppet i tolden med medici-
nen. Det er ret udbredt, at patienterne har lyst til at gemme medicinen væk for omverdenen. Det fremføres, 
at det fortalte ikke kun gælder HIV patienter, men også patienter med anden kronisk sygdom. 
 
Det er afgørende vigtigt, at der er en god relation mellem patient og sundhedspersonale, god dialog, at man 
kender hinanden, god information, ok at spørge om ting. Følelsen af at være tryg skal danne basis for det 
gode samarbejde omkring behandlingen. Også ved ønsket om at skifte medicin, er det vigtigt at føle sig 
tryg ved lægen, da det for mange patienter kan være svært at spørge om lov til at skifte medicin. 
 
Anbefalinger: 
 Vigtigt patienten kender bivirkninger 
 At lægen lytter til patientens tanker og følelser 
 Patienten skal ikke presses, men der skal være en god dialog om den medicinske behandling 
 Læge og sygeplejersken skal følge op på om medicinen virker – både ved ”nye” og ”gamle” pati-
enter 
 Medicinen bør udleveres i neutrale poser, ingen skal kunne se at man bærer på medicin til 3 må-
ned forbrug 
 Medicinen bør udleveres i aflukket rum sammen med kontaktsygeplejerske – giver også mulighed 
for at få en lille snak 
 
 
”Kan de andre se på mig at jeg 
er HIV smittet? – Tænker de at 
jeg er en byrde for samfundet – 
at jeg får al den dyre medicin? 
Er jeg bare en social omkost-
ning?” 
”Du har ikke problemer med at tage din medicin, vel?”.- Toke S Barfod  
Side 8 
Toke S. Barfod, læge, Ph.d. Infektionsmedicinsk afdeling M, Rigshospitalet, København fortalte meget le-
vende og spændende om en undersøgelser af hiv-patienters adherens overfor medicinsk behandling og læ-
gers håndtering heraf. Desuden kom Toke Barfod med forskellige anbefalinger til klinisk håndtering af 
denne udfordring.  
 
Toke Barfod tog afsæt i et studie der indebar journalgennemgang, interviews med patienter, interviews med 
sygeplejersker og læger, observationer af læge-patient-interaktion, spørgeskemaer og intervention.  
 
Resultaterne viste, at der er mange faktorer, som patienten ofte ikke umiddelbart er bevidst om, som har 
stor betydning for patientens compliance overfor medicinsk behandling. Det er væsentligt, at vi som be-
handlere er opmærksomme på disse barrierer og forskellige problematikker, og viser indsigt i disse mange 
faktorer. Ligeså vigtigt er det at sundhedspersonale er bevidst om egne emotionelle reaktioner. 
 
Bivirkninger var high score, når patienter skulle forklare, hvorfor de ikke havde taget deres medicin. Psy-
kosociale tilstande havde også stor betydning for patienternes compliance – er man glad og er man glad for 
sin medicin – så tager man medicinen. Den hyppigste begrundelse for at medicinen ikke blev taget var:  
”jeg glemte det”. Det kan godt være svært for patienterne at forklare, hvorfor de ikke tager medicinen, 
sundhedsprofessionelle skal ikke bare gætte sig til årsagen, de skal i dialog med patienten – patienter kan 
have mange grunde. 
 
I forbindelse med observationsstudiet af lægekonsultationerne, var der ikke mange lange og dybe dialoger 
med patienterne om, hvorfor det var så svært for dem at tage medicinen. Hvis patienten sagde; ” at det er 
svært at tage medicinen” Svarede lægen ofte ”men det skal du”. 
 
Selv som læge kan det være svært, at huske at tage sin medicin - og det kan være forbundet med skam – 
Toke Barfod refererede her til et selvstudie hvor han af egen fri vilje tog placebomedicin i to år. 
 
Toke Barfods afsluttende budskab var, at det er væsentligt at vi holder fokus på at Compliance produceres 
og reproduceres i de forskellige kontekster livet leves i, så patienten på denne måde kan få de optimale be-
tingelser for at lade sig støtte af personalet til at tage medicinen - Hvis patienten altså ønsker dette! 
 
Efter oplægget blev følgende diskuteret:  
Vigtig at investere tid i de patienter som har svært ved at tage sin medicin. 
 
 
 Hvis patienten sagde; ” det er 
svært at tage medicinen” Svare-
de lægen ofte ”men det skal 
du”. 
S e m i n a r  A v i s  2 0 1 0  
 ”Hvordan støtter forældre bedst deres unge med kronisk sygdom”.- Vibeke Bregnballe 
Vibeke Bregnballe, forskningssygepl.,MHH,Ph.D.stud, Børneafdelingen, Århus Universitetshospital, Skej-
by fremlagde et spændende oplæg omkring unge med cystisk fibrose og deres håndtering af livet med kro-
nisk sygdom.  Den svære balance, mellem at den unge passer sin behandling og samtidig får plads til at ud-
vikle sig til et selvstændigt voksent menneske, er velkendt. Ungdomsårene er en tid med mange udfordrin-
ger for unge med kronisk sygdom, men også for deres forældre. Mange af disse unge bliver på sigt nød til 
at flytte hjem igen, fordi de på grund af sygdommen bliver mere og mere plejekrævende. Så de er afhængi-
ge af deres forældre nu og på sigt. 
 
Vibeke Bregnballe fortalte om sit ph.d projekt, hvor unge med cystisk fibrose blev bedt om at give deres 
bud på, hvordan deres forældre samt sundhedssystemet bedst kunne støtte dem i den svære overgang fra 
barn til voksen. Resultaterne viste at Unge med cystisk fibrose synes, at deres forældre 
-har en meget stor opgave 
-har for megen fokus på sygdom 
-ikke er pædagogiske nok 
-har for svært ved at overdrage ansvar 
-skal uddannes i ”unge med cystisk fibrose” 
 
Vibeke Bregnballe sluttede sit oplæg af med følgende stof til eftertanke og emner til videre forskning; 
Forældre-uddannelse i unge med kronisk sygdom? 
 Ønsker forældrene dette? 
 Er det en hospitals-opgave? 
 Hvad skal der undervises i? 
 Hvem skal undervise? – hvem er kvalificeret? 
 Hvor? – på hospitalet? 
 Hvordan? – i grupper? 
 
Efter oplægget blev følgende diskuteret: 
Kommentar – i Århus er der erfaringer med tilbud til forældre til skizofrene. 
Problematikken med at også plejepersonalet har svært ved at slippe børnene, påvirker måske også forældre-
ne. 
Har vi kodet forældrene til at tro, at det går grueligt galt? 
 Det dygtige og kompetente personale har været med til at påvirke den positive udvikling til at CF-børnene 
lever længere i dag. 
Ved at lade ansvaret blive hos børnene, risikere forældrene, at børnene dør - at undlade at tage medicin er 
livsfarlig. 
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” Det unge synes, forældrene 
skal udannes i at takle unge 
med Cystisk Fibrose.” 
Lina Felde, forsker ved Forskningsenheden ved Almen Praksis, Syddansk Universitet præsenterede sit 
spændende forskningsprojekt omhandlende betydningen af at leve med for højt kolesterol – som kan være 
farlig men uden symptomer – og deres compliance over for medicinsk behandling. Lina Felde beskriver 
compliance begrebet som et elastisk begreb og ikke som et absolut begreb som det oftest anvendes som in-
den for medicinen. 
 
Det empiriske materiale som var baseret på kvalitative interview med folk med højt kolesterol leder op-
mærksomheden hen på, hvordan folk praktiserer compliance i takt med skiftende kontekster i forskellige 
situationer i hverdagslivet; hvordan folk ”gør” compliance med medicinske regimer (fx kostændringer og 
medicinindtag) i takt med rytmerne af at være mor, rytmerne af at være på ferie eller i byen, rytmerne af at 
være gæst eller værtinde etc. Medicinske regimer redigeres op imod kontekstuelle hverdagsforhold, i lys af 
roller og sociale regler i det daglige liv – i takt med hverdagslivets rytmer. Der er en mor-compliance, en 
ferie-compliance, en gæst-compliance etc. På den måde kan compliance forstås som et elastisk – kontekstu-
elt - begreb, der kontinuerligt bliver til fra situation til situation som en social praksis, frem for alene et ta-
get-for-givet, moralsk absolut, der er uafhængig af hverdagslivets sociale praksis. 
 
Lina Felde vil ikke komme med reelle rekommandationer for sundhedspraksis, men slutter sit oplæg af 
med at opfordre til diskussion om hvordan forebyggelsespolitikker kan inddrage viden om hvordan behand-
lingsbeslutninger bliver til i hverdagspraksis - frem for alene at forudsætte, at behandlingsbeslutninger som 
en cost/benefit-analyse, baseres på information uafhængig af social praksis. 
 
 
Efter oplægget blev følgende diskuteret: 
Vigtig med dialog med patienten om de forskellige kontekster, som patienten står i. 
Der er ikke en korrekt form som kan rumme alle patienter pga. disse kontekster. 
Vær bevist om de vanskeligheder, der kan være i forbindelse compliance – og i forbindelse med at skulle 
undvære nydelse, samt være opmærksom på de særlige udfordringer i forskellige sociale settings. 
 
 
 
 
 ” C o m p l i a n c e  i  s k i f t e n d e  k o n t e k s t e r  i  h v e r d a g s l i v e t ” . -  L i n a  F e l d e   
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 ”Compliance kan forstås som et elastisk 
– kontekstuelt - begreb, der kontinuerligt 
bliver til fra situation til situation som en 
social praksis, frem for alene et taget-for-
givet, moralsk absolut, der er uafhængig 
af hverdagslivets sociale praksis.” 
Lotte Ø. Rodkjær, forsknkingssygeplejerske, MPH, PhD stud., fra infektionsmedicinsk afdeling Q, Århus 
Universitetshospital, fortalte om erfaringer med en metode de har udviklet i 2004 til start og opfølgning af 
medicinsk behandling til patienter med hiv. Det er afgørende, at en hiv-smittet patient følger den medicin-
ske behandling for at undgå resistensudvikling, og på længere sigt en forværring af sygdommen.  
Den hyppigste årsag til, at behandlingen ikke virker, og patienten udvikler resistens, er, at patienten ikke 
overholder tidspunkterne for indtagelse af medicinen. Litteraturen viser at mindst 95 % af den ordinerede 
dosis skal indtages for at opnå optimal effekt. Det tværfaglige behandlerteam (kontaktlæge, kontaktsyge-
plejerske, hiv-rådgiver) tager udgangspunkt i adherencebegrebet, defineret som et samarbejde, der respek-
terer patientens autonomi og selvbestemmelse.  I starten giver behandlertemaet støtte og information, men 
det vigtigste er, at det er patienten der sætter dagsordnen, og lytte til hvilke udfordringer det har for netop 
denne patient at skulle starte medicinsk behandling. Det er patienten der skal styre behandlingen og tilpasse 
den det daglige liv. Mange faktorer har indflydelse på graden af adherence, og det er individuelt hvilke fak-
torer der gør at det kan være svært at følge behandlingen. Hiv er stadig forbundet med stigma og tabu, hvil-
ket gør at mange lever i hemmelighed med sygdommen og det kan være en barriere for adherence.   
Men det at få det ind i en daglig rutine er en udfordring for de fleste. Erfaringerne siden 2004 har også for-
dret start af et 2-dages ”HIV-kursus”, som tilbydes til hiv-smittede 6 måneder efter de er diagnosticerede. 
Formålet med kurset er at tilbyde fælles og ensartet undervisning, at give hiv-smittede viden, indsigt og 
handlemuligheder i forhold til at leve med en livslang sygdom, at give rammerne for at danne netværk mel-
lem deltagerne – sidstnævnte giver deltagerne udtryk for som noget af det vigtigste på kurset. Gruppen af 
unge hiv-smittede har svært ved at huske at tage medicinen og udebliver ofte fra kontrol, da de ikke oplever 
sig som syge og ikke kan lide at komme på hospitalet. For at imødekomme dette, er der etableret et 2-årigt 
projekt, hvor de unge kommer til kontrol i et sommerhus 2 gange om året. De ankommer torsdag aften og 
tager af sted fredag eftermiddag, og flere behov dækkes samlet; samtale med behandlere (svar på blodprø-
ver gives samme dag), samvær med andre unge og undervisning i relevante emner. 
 
Efter oplægget blev følgende diskuteret: 
Det er vigtigt at lytte til hvilke udfordringer det er for den enkelte patient at starte livslang medicinske be-
handling. 
Patienter er forskellige og har brug for forskellige tilbud og derfor er udfordringen at etablere disse i et for-
søg på at optimere adherence til den medicinske behandling. 
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”Det er patienten 
der skal styre be-
handlingen og til-
passe den det dag-
lige liv.” 
” E r f a r i n g e r  m e d  m e t o d e  t i l  s t a r t  o g  o p f ø l g n i n g  a f  m e d i c i n s k  
b e h a n d l i n g  a f  h i v ” . -  L o t t e  R o d k j æ r  
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Dorthe Nielsen, sygeplejerske, ph.d. Indvandrermedicinsk Klinik fortalte om sit Ph.d. projekt omhandlende 
patientundervisning til patienter med osteoporose. Det overordnede formål med projektet var at undersøge 
patienters daglige livsførelse med osteoporose.  
 
Resultaterne bygger på både en kvalitativ og en kvantitativ undersøgelse. Den kvantitative randomiserede 
del af projektet bestod af 300 patienter som blev randomiseret til et gruppebaseret skoleforløb eller et stan-
dartforløb på en specialistafdeling. Det tværfaglige gruppebaserede patientuddannelsesprogram (der bygge-
de på teorier om empowerment og patienters daglige livsførelse) var signifikant med til at øge patienternes 
viden om osteoporose, samt deres adherence overfor medicinsk behandling to år efter de havde deltaget i 
det gruppebaserede undervisningsprogram. 
 
Resultaterne af de to kvalitative undersøgelser understregede, at sundhedsprofessionelle bør have mere fo-
kus på patienters hverdagsliv og aktiviteter og tage afsæt i disse, da de kan indebære barrierer eller motiva-
tion for medicinsk behandling og hensigtsmæssige livsstilsændringer.  
 
Sundhedspersonalet har alt for ofte et snævert fokus på behandling og sygdom, men det enkelte menneske 
har mange andre betingelser der har betydning i deres daglige liv – arbejde, netværk, fritid 
Det afgørende budskab er at sundhedspersonale bør møde den enkelte patient der hvor den enkelte patient 
befinder sig i livet og i sin sygdomssituation. 
 
 ”Osteoporose skole – patientens oplevelse af at være deltager på et gruppebaseret 
patientuddannelsesforløb”.- Dorthe S. Nielsen 
Anders Kruse Ljungdahl, ph.d. studerende ved Institut for Didaktik, Danmarks Pædagogiske Universitets-
skole, Århus Universitet. Anders holdt et tankevækkende men også kritisk oplæg om patientundervisning. I 
forbindelse med skolekoncepter og patientuddannelsen er der primært fokus på de almene normer for hvor-
dan vi skal leve vores liv. Forskellige pædagogiske metoder har været forsøgt og undersøgt. Anders Ljung-
dahl beretter om hans egen forskning der peger på, at den mest effektive måde at lære at leve med sin syg-
dom består i at prøve sig frem, eksperimentere med forskellige måder at lave mad på, for derigennem at 
finde ud af, hvordan ens krop reagerer på forskellige situationer. 
 
Anders Ljungdahls hovedpointe var, at der i patientskoler er for lidt pædagogik og for lidt patienter. Fortol-
ket således, at der i udførelsen af patientskoler, ikke er fokus på den pædagogiske metode og det er sjæl-
dent patientperspektivet der er omdrejningspunktet i patientskolerne. Derimod bliver mange patientuddan-
nelser til en ”light udgave” af sygeplejerskeuddannelsen. 
 
Anders Ljungdal kommer ikke med den endelige løsning men vil gerne diskuterer at man kunne vække til 
øget sygdomsbevidsthed ved at lade patienten eksperimentere med kost, medicin, motion eller om der er en 
reel sundhedsrisiko ved eksperimenterende tilgang. Den eksperimenterende tilgang kan spores tilbage til 
medicinens egen historie. Så ved at flytte kostundervisningen ud i skolekøkkener frem for hospitalslokaler 
vil man fremme indlæring men også understøtte den eksperimenterende praksis som er i rød tråd med den 
eksperimentelle logiks ophav. 
 
 ”En eksperimenterende tilgang til livet med type 2 diabetes”.- Anders Kruse Ljundahl 
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”Denne medicin – kan jeg nogen sinde stoppe med at tage den?”.- Dlama Rasmussen 
Dlama Nggida Rasmussen er medicinstuderende og ansat på Indvandrermedicinsk Klinik og Center for 
Global Sundhed i Odense. Han har fornyeligt lavet et kvalitativt compliance/adherence studie i Guinea-
Bissau, Vest Afrika. 
Dlama fortalte, at det på verdensplan er estimeret til at 33,2 millioner mennesker er smittet med HIV. Det 
er især i Afrika alvoren af denne epidemi er tydeligst, med det højeste antal HIV-smittede. Livslang be-
handling med medicin er et nyt begreb i Afrikanske lande som Guinea-Bissau, hvor de i forvejen svage 
sundhedssystemer, kæmper med udateret udstyr, dårlig bemanding og lav moral.  Derudover er ustabil me-
dicinudlevering og perioder uden medicin med til at forværre adherence problematikken. 
I Guinea Bissau er HIV-behandling relativt nyt og det nationale HIV-program har haft en del start vanske-
ligheder. Resultaterne fra Dlamas studie viste at især ”Sundhedskompetencer” og ”Sygdomsindsigt”, som 
han kaldte HIV/ART literacy, var nøgle faktorer i relation til patienternes adherence overfor HIV-
behandlingen. En vigtig barriere til god adherence, var at få patienterne til at forstå, at HIV behandling er 
livslang.  Patienterne havde mange misforståelser omkring HIV behandlingen og omkring konsekvenserne 
af ”drug holidays”. På trods af en stor indsats, var der ikke nok uddannede sundhedsprofessionelle til at 
rådgive patienterne om sygdommen og behandlingen.  Andre udfordringer var økonomiske begrænsninger 
og sociale/kulturelle faktorer. 
Dlama fortalte, at det dårlige kendskab til HIV i befolkningen førte til stigmatisering af HIV patienter hvil-
ket medførte at nogle patienter var tvunget til at holde deres sygdom hemmeligt. I sit studie fandt Dlama, at 
faktorer som gratis adgang til HIV medicin, støtte fra omgivelserne, et godt forhold til det sundhedsfaglige 
personale og god ”HIV/ART literacy” støttede patienterne til at tage deres behandling.  
Dlama konkluderede, at der tegner sig et mønster og paralleller imellem HIV patienter i Guinea-Bissau og 
Indvandrermedicinske patienters i Danmark i forhold til deres adherence overfor medicinsk behandling. 
”Livslang 
behandling med 
HIV medicin er et 
nyt begreb i mange 
afrikanske lande .”  
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 ”Indvandrermedicinsk Klinik – en tilgang til somatiske problemstillinger der gør en forskel”.            
-Morten Sodemann 
 Dagens sidste indlæg blev givet af Professor Morten Sodemann fra Indvandrermedicinsk Klinik, Odense 
Universitetshospital. Indvandrermedicinsk klinik modtager patienter af anden etnisk herkomst end dansk 
og som har mangeårige komplicerede og uløste helbredsproblemer. Mange henvises med ”dårlig 
compliance” eller diskrepans mellem subjektive klager og objektive fund. Patientgruppen er karakteriseret 
ved mange sociale, familiemæssige og økonomiske problemer. Ofte er der ikke plads til sygdom eller 
symptomer. Psykiske problemstillinger er omfattende og 65-70 % har krigstraumer blandt de henviste pati-
enter og 3 ud af 4 af dem der har traumer har ikke tidligere erkendte traumer. Afklaring af problemerne 
øger imidlertid støttemuligheder og egenomsorg. Det indvandrermedicinske ambulatorium har højere frem-
møde procent end andre ambulatorier gennem stram tolkepolitik og udgangspunkt i patientens egen pro-
blemliste. Meget efterlades når man flygter, men i forhold til egenomsorg er det en udfordring at en livs-
strategi for sig selv og familien ofte også efterlades og derfor skal genopbygges. Et centralt værktøj er at 
der investeres tid i at høre patientens livshistorie og derigennem opnå den fornødne tillid, der kan bane vej 
for opbygning af egen omsorg. Selve livshistorien fremmer patienternes forståelse af deres eget liv og åb-
ner dermed for nye interventionsmuligheder. 
I lavindkomstlande er det ofte hensigtsmæssigt at familien agerer som en samlet enhed med en fælles stra-
tegi. Den danske individ orienterede egenomsorg og forebyggelsestanke kommer derfor ofte til kort og må 
tilpasses andre måder at opfatte tid, sted, årsag og virkning. Det er en udfordring for sundhedsansatte at til-
egne sig motiverende kompetencer i opbygningen af individuel egenomsorg blandt etniske minoriteter. 
De fleste flygtninge flygter væk fra et liv – ikke til et liv. I denne flugt ligger der ofte mindre synlige, men 
betydelige, traumatiske oplevelser over længere tid. En opvækst i usikkerhed forstærkes af at sikkerhed og 
tryghed ikke umiddelbart opnås under flugten eller efter ankomsten til en flygtningelejr eller et modtager-
land. Det kan være forbundet med stress og nederlag både at skulle leve med og redegøre for serielle trau-
mer gennem et langt liv og en lang flugt og mange vælger at lade være. Dermed kommer en besked fra læ-
gen om at patienten lider af diabetes eller højt blodtryk til at figurere som problem nummer 17 og ikke som 
nummer 1 sådan som lægen kunne ønske det – der er andre problemer der trænger sig mere på: utryghed, 
mistillid, splittet familie og dårlig økonomi. Hvis sundhedsansatte ikke får i tale sat sådanne skjulte barrie-
rer for øget egenomsorg og compliance sammen med patienten, så er chancen for succes meget lille. 
Desværre vælger mange flygtninge/indvandrere, delvis med rette, ikke at fortælle deres livshistorie uopfor-
dret, ud fra den antagelse at etniske danskere alligevel ikke kan forstå hvad flygtninge/indvandrere har op-
levet. I et 10-15 minutters perspektiv forekommer patienters strategi og egenomsorg næsten bizar, men in-
vesteres mere tid dukker der flere bevæggrunde op og med en systematisk tilgang til livshistorien forsvin-
der det bizarre til fordel for forståelse og indsigt. Hvis sundhedsansatte ikke selv tager initiativ og viser at 
livshistorien er vigtig så afskærer man sig også fra at være professionel i sin tilgang til compliance proble-
mer blandt etniske minoriteter: den professionelle diskvalificering.  
”Det kræver et godt 
helbred at være syg.”  
Kløvervænget 4, stuen 
Indgang 90 
5000 Odense C  
Telefon: 
0045 65 41 26 47 
Email:morten.sodemann@ouh.regionsyddanmark.dk 
Website: http://www.ouh.dk/wm266206 
 
I n d v a n d r e r m e d i c i n s k  
K l i n i k - O U H  
I mangel på viden eller erfaring tyer man til det bedste man har: svagt begrundede antagelser baseret på ens 
egen livserfaring – antagelser der oftest udmærker sig ved at være forkerte og ikke til nogen hjælp. 
Etniske minoritets patienter ønsker respekt og kvalitet i mødet med sundhedsvæsenet og her er lydhørhed 
overfor livshistorien et godt værktøj at starte med. 
 
Afsluttende kommentarer 
Referatet af dagens forskellige indlæg viser med tydelighed, at compliance problematikken ikke er simpel 
og entydig – den kan heller ikke løses på en bestemt måde eller med en bestemt metode. Dagens mange 
oplæg giver stof til eftertanke, som vi alle kan benytte os af på forskellig vis, afhængig af den praksis vi nu 
befinder os i. 
 
 
Tak for et godt seminar!  
  
Billeder af Kristoffer Hennum (www.flickr.com/koffek) 
